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Redki Primarni Sistemski Vaskulitisi v Otrostvu

Razlicica

3. VSAKODNEVNO ZiVLJENJE

3.1 Kako bolezen vpliva na otroka in druzinsko zivljenje?
Zacetno obdobje, ko je otrok bolan in diagnoza Se ni postavljena, je
obicajno zelo stresno za vso druzino.

Poznavanje bolezni in zdravljenja pomaga otroku in starsem, da se
soocijo s pogosto neprijetnimi diagnosticnimi in terapevtskimi posegi ter
pogostimi obiski v bolnisSnici. Ko je bolezen umirjena, se zivljenje
obicajno vrne v normalne tirnice

3.2 Kaj pa solanje?

Ko se simptomi in znaki bolezni umirijo, otroka spodbujamo, da obiskuje
Solo kolikor je mozno. Pomembno je, da ucitelje obvestimo in seznanimo
o otrokovem stanju, da se lahko Solske obveznosti individualno
prilagodijo.

3.3 Kaj pa Sportna aktivnost?

Ko dosezemo remisijo bolezni, otroka spodbujamo, da se ukvarja z
njegovim najljubSim Sportom.

Priporocila glede Sportne aktivnosti prilagodimo otrokovim
sposobnostim in morebitni prizadetosti in zmanjsani funkciji posameznih
organov, vklju¢no z misicami, sklepi in kostmi, na katere lahko vpliva
predhodno zdravljenje.

3.4. Kaj pa dietna prehrana?
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Ni dokazov, da bi lahko z razli¢nimi specificnimi dietami vplivali na
potek bolezni. PriporoCamo zdravo, uravnotezeno prehrano z dovolj
veliko koliCino beljakovin, kalcija in vitaminov. V ¢asu zdravljenja s
kortikosteroidi v otrokovi prehrani omejimo kolic¢ino sladkorja, mascob
in soli, da bi zmanjsali nezelene ucinke zdravil.

3.5 Ali lahko vreme vpliva na potek bolezni?

Ni znano, da bi vremenski vplivi lahko vplivali na potek bolezni. Kadar je
zmanjSana prekrvljenost, vecinoma zaradi vaskulitisa prstov rok in nog,
lahko izpostavljenost mrazu poslabsa simptome bolezni.

3.6. Kaj pa prebolevanje okuzb in cepljenja?

Pri otrocih, ki so zdravljeni z imunosupresijskimi zdravili, lahko nekatere
okuzbe potekajo tezje. Po stiku z noricami ali ob prebolevanju pasavca
(herpes zoster), morate takoj poklicati zdravnika, da otrok dobi ustrezna
protivirusna zdravila, lahko hkrati s specifi¢nimi protivirusnimi
protitelesi. Pri zdravljenih otrocih je nekoliko povecano tveganje za
obic¢ajne okuzbe. Lahko se razvijejo tudi neobicajne okuzbe z mikrobi, ki
pri ljudeh z normalnim imunskim odzivom ne povzrocajo bolezni. Vcasih
otrokom predpiSemo dolgotrajno zdravljenje z antibiotikom
Primotrenom, da bi preprecili okuzbo pljucC z bakterijo Pneumocystis, ki
lahko povzroci zivljenje ogrozajoCe zaplete pri otrocih z zavrtim
imunskim odzivom.

Dokler otroci prejemajo imunosupresijska zdravila svetujemo odlozitev
cepljenja z zivimi cepivi (mumps, ospice, rdecke, poliomielitis,
tuberkuloza).

3.7 Kaj pa spolno zivljenje, nosecnost in kontracepcija?

Pri spolno aktivnih mladostnikih je zascita pred nosecnostjo pomembna,
ker vecina zdravil, s katerimi so zdravljeni, lahko poskoduje razvijajoci
se plod. Mozno je, da imajo nekatera citotoksi¢na zdravila (zlasti
ciklofosfamid) neugoden vpliv na plodnost. To je odvisno predvsem od
celotnega (kumulativhega) odmerka, ki ga otrok dobi med zdravljenjem
in je manj odvisno od starosti ob pricetku zdravljenja.
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